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HORINGSUTTALELSE, OM ETABLERING AV NORSK PASIENTREGISTER SOM ET
PERSONIDENTIFISERBART REGISTER

Norges Diabetesforbund har mottatt heringsbrev om etablering av Norsk
Pasientregister som et personidentifiserbart register uten samtykke fra den enkelte.

Diabetesforbundet stgtter Helse- og omsorgsdepartementets forslkag om etablering
av Norsk Pasientregister (NPR) som et personidentifiserbart helseregister.

Diabetesforbundet vektlegger spesielt betydningen av at NPR har et formdl som
tydeliggjer ivaretakelsen av pasientinteressene, og mener at et personidentifiserbart
register er best egnet i s mdate. Forbundet mener ogsd at formdlet med NPR bar
utvides fra & gjelde administrasjon og styring til ogsd& & gjelde forskning og etablering
av datagrunnlag for sykdoms- og kvalitetsregistre.

Et personentydig helseregister gir mulighet for & falge samme pasient over tid. Det vil
giennom et slikt register foretas evaluering av forebyggende ftiltak og
behandlingseffekter. Registret vil ogsd kunne benyttes til kvalitetssikring av det faglige
innholdet i den medisinske behandlingen. Kvalitetssikring av diagnoser og
behandling er svcert viktig for & vurdere om nye metoder er bedre enn gamle.

Et personidentifiserbart helseregister kan ogsd voere av stor betydning for blant annet
den epidemiologiske forskningen. | tillegg vil et slikt register kunne danne
datagrunnlag for andre helseregistre, deriblant et nasjonalt diabetesregister.

Personvernet vil i Diabetesforbundets gyne bli godt nok ivaretatt gjennom
departementets forslag, og stetter forslaget om intern kryptering. Forslaget gir
samtidig et langt bedre vern for pasientene blant annet ved at kvaliteten pa&
behandlingen kan sikres gjennom systematisk oppfelging over tid og ved &
sammenligne de langsiktige resultatene av ulike behandlingsformer.



Diabetesforbundet mener det er en svakhet ved forslaget at pasientregistret bare
skal gjelde for spesialisthelsetjenesten. Flertallet av de som har type 2-diabetes
behandles fagrst og fremst i primcerhelsetjenesten. Mange stifter ikke bekjentskap
med spesialisthelsetjenesten fgr de far sen-komplikasjoner. Samhandling mellom
helsetienestens ulike nivéer er av avgjerende betydning for personer med diabetes,
og det samme gjelder for mange andre grupper med kroniske sykdommer. Et
register som fglger pasientene pd alle nivéer i helsetjenesten, kan vcere et viktig
bidrag for & kvalitetssikre ogsd primcerhelsetienestene som filoys personer med
diabetes.

Norges Diabetesforbund statter pd bakgrunn av dette opprettelsen av et Norsk
Pasientregister som et personentydig helseregister uten samtykke fra den enkelte

Med vennilig hilsen
Norges Diabetesforbund
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Anne Mette Liavaag
forbundsleder



